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Resumo
A paralisia cerebral (PC), como condição de deficiência crônica, tem suas implicações sociais que afetam todos os 
familiares. Ser mãe de uma criança com paralisia cerebral pode afetar a sua qualidade de vida.  O objetivo desta 
pesquisa foi avaliar a qualidade de vida de 15 mães de crianças com idade superior a sete anos, com o diagnóstico 
de paralisia cerebral, tetraplégicas graves, totalmente dependentes dos cuidados de outra(s) pessoa(s), acompanhadas 
em um Centro de Reabilitação, de uma cidade do Nordeste do Brasil. A coleta de dados foi realizada utilizando-se o 
WHOQOL-Bref).  Os dados foram analisados estatitiscamente e correlacionados com as variáveis sociodemográficas. 
Observou-se que cuidar de um filho com  paralisia cerebral tem impacto na qualidade de vida das mães, sobretudo no 
domínio das relações sociais. Pode-se concluir que o diagnóstico altera a dinâmica familiar, interferindo na qualidade 
de vida das mães, sendo fundamentais as redes de apoio e programas de reabilitação. 
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Severe Cerebral Palsy: The impact on the quality of life of caregiver-mothers
Abstratc
Cerebral Palsy (CP) is a chronic disability with social implications that affect the entire family. A mother of  a child 
with cerebral palsy may have her quality of  life affected. This study’s purpose was to evaluate the quality of  life of  15 
mothers of  children older than seven years of  age, with a diagnosis of  cerebral palsy, with severe tetraplegia, totally 
dependent on others, being cared for in a rehabilitation center in a city in the Northeast of  Brazil. Data were col-
lected through the WHOQOL-Bref. The data were then statistically analyzed and correlated with socio-demographic 
variables. The results show that caring for a child with cerebral palsy impacted the lives of  mothers, especially in the 
sphere of  social relationships. We conclude that the diagnosis changes family dynamics, interfering in the quality of  
life of  mothers, thus, support networks and rehabilitation programs are essential. 
Keyword: chronic diseases, quality of  life; cerebral palsy
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Introdução
A paralisia cerebral (PC), conhecida também como 
encefalopatia crônica não progressiva, foi definida por 
Bax (1964) como uma desordem da postura e do movi-
mento, secundária a uma lesão não progressiva do cérebro 
em desenvolvimento. A definição mais atual de paralisia 
cerebral descreve-a como desordens do desenvolvimen-
to do movimento e da postura, causando limitação nas 
atividades e são atribuídas a distúrbios não progressivos, 
que ocorrem no desenvolvimento fetal ou no cérebro 
do bebê, sendo que as desordens motoras são frequen-
temente acompanhadas de distúrbios da sensação, cog-
nição, comunicação, percepção e comportamento (Bax, 
Goldstein, Rosenbaum & Leviton, 2005). 
Foi inicialmente descrita por Little, em 1861, que 
relatou pela primeira vez as alterações clínicas encontra-
das em uma criança com paralisia cerebral e relacionou 
estas alterações com hipóxia perinatal e seu diagnóstico 
é baseado na história da criança e no seu exame físico 
(Bleck & Nagel, 1982). Atualmente, com o avanço da 
ciência, os exames de neuroimagem podem auxiliar nos 
diagnósticos etiológicos, tornando-os mais precisos quan-
to à área cerebral comprometida.
Nelson e Ellenberg (1978) utilizam o termo para-
lisia cerebral para designar um grupo de desordens que 
possuem as seguintes características comuns: controle 
anômalo da postura ou movimento, início precoce e ine-
xistência de patologia progressiva. Além da classificação 
por tipo, distribuição e classificação neuroanatômica da 
paralisia cerebral, esta também é descrita em termos de 
gravidade: leve, moderada e grave.  A paralisia cerebral 
leve é definida como alterações físicas consistentes mas 
que não limitam atividades usuais; a moderada é definida 
como dificuldades claras em atividades diárias, muitas 
vezes com a necessidade de terceiros; e a grave é definida 
como limitação para todas as atividades de vida diária 
(Swaiman, 1994).
A prevalência da paralisia cerebral é de aproxima-
damente duas a três por 1000 crianças nascidas vivas e, 
de acordo com Imamura (2000), vários estudos epide-
miológicos sobre paralisia cerebral vêm sendo realizados, 
há décadas, em países como Estados Unidos e Suécia. 
Entretanto, há poucos estudos epidemiológicos no Brasil 
e, por se tratar de uma entidade heterogênea, os fatores 
de risco associados devem ser investigados, visando 
melhor conhecimento das características desta popula-
ção. Segundo Ferraretto e Souza (1998), a incidência da 
paralisia cerebral moderada e severa está entre 1,5 e 2,5 
por 1000 nascidos vivos nos Estados Unidos e Suécia. 
Nestes países, calcula-se que, em relação às crianças em 
idade escolar frequentando centros de reabilitação, a 
prevalência seja de 2/1000. No Brasil não há estudos 
conclusivos a respeito e a incidência depende do critério 
diagnóstico de cada estudo. 
As crianças com paralisia cerebral sempre apresen-
tam disfunção motora, grande parte não desenvolvem 
marcha (principalmente as tetraplégicas) e podem apre-
sentar outros distúrbios associados como a epilepsia, 
retardo mental, dificuldades orodentais, auditivas, defici-
ências sensoriais, perceptuais, visomotoras, anormalidades 
visuais, desordens da fala e da aprendizagem. Pode-se 
afirmar que, quanto maior o envolvimento dos mem-
bros do corpo, pior o prognóstico para desenvolvimento 
global da criança, sendo que até a idade de seis anos, o 
prognóstico para aquisição de marcha é reservado. Em 
relação às habilidades cognitivas, elas possuem um risco 
maior de apresentarem prejuízo cognitivo (Cogher, Savage 
& Smith, 1992; Nelson, 1994). Segundo Nelson e Ellen-
berg (1978), metade das crianças com paralisia cerebral 
apresenta retardo mental e cerca da metade está abaixo 
do nível classificado como educável.
A paralisia cerebral (PC), como condição de defi-
ciência crônica, tem suas implicações sociais que afetam 
todos os familiares e em especial a mãe. A literatura 
(Castro e Piccinini, 2004 e; Pontes-Fernandes e Petean, 
2011)  tem apontado sistematicamente para o “caráter 
disruptivo da doença crônica na dinâmica familiar”. O 
impacto da descoberta da deficiência é desestruturador 
para os pais, independente do tipo de diagnóstico ou da 
gravidade deste, gerando um sofrimento crônico.
A suscetibilidade dos pais das crianças com neces-
sidades especiais à sobrecarga resultante do processo de 
cuidar de seus filhos varia de acordo com sua habilidade 
em lidar com os fatores estressores e com diferentes 
níveis de tolerância aos eventos vitais. Esta experiência 
estressante afeta as mães em quase todos os aspectos de 
suas relações e, muitas vezes, leva-as ao isolamento social, 
a  desenvolverem estresse profundo, depressão e uma 
diminuição subjetiva na qualidade de vida. Eker e Tuzun 
(2004) reforçam a necessidade de avaliar a qualidade de 
vida, tanto de mães quanto de crianças com paralisia 
cerebral, e Florian e Findler (2001) elucidam as relações 
entre a saúde mental e o ajustamento marital destas mães. 
A Organização Mundial de Saúde (OMS) define o 
conceito de qualidade de vida fundamentando-o em três 
pressupostos: subjetividade, multidimensionalidade e 
presença de dimensões tanto positivas como negativas. 
Assim, define-se qualidade de vida como “a percepção do 
Mudanças – Psicologia da Saúde, 20 (1-2) 7-12, Jan.-Dez., 2012
    Paralisia Cerebral Grave: O imPaCtO na qualidade de vida de mães CuidadOras  9
indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura 
e sistema de valores nos quais ele vive e em relação aos 
seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações” 
(The WHOQOL Group, 1998, p. 552 & Fleck et al., 
2000, p. 179). 
É fato que, como em qualquer outra doença crônica, 
a condição de ser mãe de uma criança com paralisia cere-
bral tetraplégica grave pode acarretar uma série de mudan-
ças, tanto na vida pessoal, conjugal, quanto profissional, 
provavelmente alterando sua visão de futuro. Mensurar o 
impacto das doenças crônicas da infância tem sido uma 
preocupação, segundo (Eiser & Morse, 2001). Tendo em 
vista estas considerações, o objetivo do presente estudo 
foi investigar a qualidade de vida em mães/cuidadoras de 
crianças com diagnóstico de  paralisia cerebral. 
Método
Participantes
Participaram da pesquisa 15 mães de crianças com 
o diagnóstico de paralisia cerebral, que recebiam atendi-
mento em um Centro de Reabilitação em uma cidade do 
nordeste do Brasil. 
O projeto foi aprovado por Comitê de Ética em 
Pesquisa e o contato com as participantes foi realizado 
dentro da instituição.  Os objetivos da pesquisa foram ex-
plicados pelas pesquisadoras e as mães foram esclarecidas 
que, caso decidissem optar pela não participação, o aten-
dimento da criança na Instituição não seria prejudicado. 
Todas as mães convidadas aceitaram participar da pesqui-
sa e, de acordo com a disponibilidade das participantes, 
foram agendados data e horário viáveis para ambas. 
Antes do início de cada sessão para coleta dos dados, 
foram apresentados novamente os objetivos da pesquisa, 
com explicação das condições de participação e das obri-
gações da pesquisadora frente à participante, apresentando-
-se o termo de consentimento livre e esclarecido, que foi 
assinado, sendo entregue uma cópia a cada mãe. Após 
esta fase, realizou-se a entrevista para coleta dos dados 
sociodemográficos e, em seguida, aplicou-se o questionário 
WHOQOL-Bref, que foi administrado pela entrevistado-
ra em linguagem compreensível à participante. O tempo 
médio de cada encontro foi de uma hora e trinta minutos, 
para a realização da entrevista e aplicação do questionário, 
sendo necessário um encontro para cada participante. 
Instrumentos
Optou-se por utilizar o instrumento desenvolvi-
do pela Organização Mundial de Saúde, em sua forma 
abreviada (WHOQOL-Bref  - World Health Organization 
Quality of  Life, versão abreviada), em sua versão em 
português, traduzida e validada por Fleck et al. (2000). 
Elaborada em 1998 pela OMS, a escala WHOQOL tem 
sido amplamente utilizada no contexto da saúde, em di-
ferentes realidades socioculturais (Fleck et al., 2000), com 
ênfase na percepção do próprio respondente avaliado 
(Fleck, 2000).
A WHOQOL-Bref  é composta de 26 questões dividi-
das em quatro domínios: físico, psicológico, relações sociais 
e meio ambiente. Duas questões são gerais de qualidade 
de vida e as demais vinte e quatro representam cada uma 
das vinte e quatro facetas que compõem o instrumento 
original.  O domínio físico engloba sete facetas do questio-
nário: dor e desconforto; energia e fadiga; sono e repouso; 
mobilidade; atividades da vida cotidiana; dependência de 
medicação ou tratamento; capacidade trabalho. O domínio 
psicológico engloba seis facetas: sentimentos positivos; 
pensar, aprender memória e concentração; autoestima; 
imagem corporal e aparência; sentimentos negativos; 
espiritualidade, religião e crenças pessoais. O domínio 
relações sociais engloba três facetas: relações pessoais; 
suporte, apoio social; atividade sexual. E o domínio meio 
ambiente engloba oito facetas do questionário: segurança 
física e proteção; ambiente no lar; recursos financeiros; 
cuidados de saúde e sociais, disponibilidade e qualidade; 
oportunidade de adquirir novas informações e habilidades; 
participação e oportunidades de recreação e lazer; ambiente 
físico (poluição, clima, ruído); transporte. Os dados obtidos 
foram complementados por questionário de identificação 
do perfil sociodemográfico. 
Análise dos dados
Os dados obtidos no WHOQOL-Bref  foram cota-
dos utilizando o programa estatístico Statistical Package 
for the Social Sciences (SPSS), de acordo com a propo-
sição da Organização Mundial de Saúde (The WHOQOL 
Group, 1998). 
Com o objetivo de estabelecer parâmetros para lo-
calização das participantes no conjunto dos resultados da 
amostra, obtidos nos quatro Domínios, foram realizadas 
análises descritivas, por meio da verificação da média e 
desvio padrão da distribuição dos índices de satisfação. 
Relacionaram-se os resultados apresentados pelo WHO-
QOL-Bref  e os fatores que caracterizam as participantes 
desta pesquisa (idade, renda familiar e escolaridade das 
mães). Para verificação estatística das relações existentes 
entre as variáveis, foi utilizada correlação não paramétrica 
e o nível de significância adotado foi p≤0,05.
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Caracterização do perfil das 
participantes da pesquisa 
A média de idade das 15 mães das crianças com 
paralisia cerebral participantes é  33,6 anos. Quanto à 
escolaridade, 40% delas possuem ensino fundamental 
incompleto (de 1 a 8 anos de estudo), 26,6 %, ensino 
superior completo (15 anos de estudo), 20%  das mães 
possuem ensino médio completo (11 anos de estudo), 
6,6%, ensino médio incompleto e 6,6% delas têm ensino 
fundamental completo (8 anos de estudo).  Em relação 
ao estado civil, 66% das mães são legalmente casadas, 
20% são separadas, 7% delas são viúvas e  7%, solteiras. 
Atualmente, 47% das mães trabalham e 53% são do lar. 
A renda familiar varia de um a dez salários mínimos, sen-
do que 73,3% das entrevistadas declararam que possuem 
renda familiar igual ou inferior a três salários mínimos e 
outras 26,6%, uma renda igual ou superior a quatro salá-
rios mínimos. Somente 13% das mães declararam renda 
familiar de dez salários mínimos. Em relação ao número 
de gestações, 40% das mães participantes tiveram uma 
única gestação, 60% delas tiveram duas ou mais e a idade 
média das mães na gestação do (a) filho (a) com paralisia 
cerebral foi de 22,6 anos.   
Em relação aos filhos diagnosticados com paralisia 
cerebral, as crianças têm idade entre 7 e 14 anos e 60 % 
são do sexo feminino. Quanto à ordem de nascimento 
destas crianças, 67% delas são o primeiro filho. Todas são 
totalmente dependentes para atividades de vida diária, 
como banho, alimentação e comunicação.
Ao se analisarem os dados referentes à caracteriza-
ção das mães, no que diz respeito ao aspecto socioeco-
nômico, a maior parte delas apresenta baixa renda fami-
liar, característica que pode ser observada na população 
atendida no Centro de Reabilitação, apesar deste ser uma 
Instituição pública, em que não há restrição por renda. 
Esta característica pode ser observada também no estudo 
de Badia (2003).
Com relação ao grau de escolaridade das mães desta 
pesquisa, quase metade delas tem ensino fundamental in-
completo e a minoria possui superior completo. Estes da-
dos corroboram com o estudo de Petean e Murata (2000). 
A maioria das mães é casada, mantém uma relação 
estável com o pai da criança com paralisia cerebral. Estes 
dados são semelhantes aos do estudo de Badia (2003) e 
de Forman (2006), que afirmam que a presença do filho 
com paralisia cerebral pode aumentar o estresse parental, 
mas parece não aumentar os índices de separação.
Os dados referentes à vida gestacional das partici-
pantes mostram que 40% delas  só tiveram uma gestação, 
a do filho com paralisia cerebral, resultados semelhantes 
aos de Petean e Murata (2000) e possivelmente indicam 
que o fato de o primeiro filho ter paralisia cerebral in-
fluenciou algumas mães a não terem o segundo filho. 
Resultados e Discussão
Qualidade de vida WHOQOL-Bref
O tratamento dos dados obtidos na aplicação do 
WHOQOL-Bref  resultou nos índices de satisfação frente 
aos quatro domínios. Com base nos índices de satisfação 
foi realizada uma análise descritiva da distribuição.
Distribuição dos índices de satisfação das partici-
pantes, em função dos domínios da qualidade de vida 
avaliados pela WHOQOL-Bref. 
Domínios                           Escore médio (DP) 
Domínio 1 (Físico)     65 (±17)
Domínio 2 (Psicológico)     65 (±14)
Domínio 3 (Relações Sociais)                64 (±21)
Domínio 4 (Ambiental)      53 (±14)
Os domínios Físico e Psicológico obtiveram maior 
escore médio dentre as mães, seguidos, por uma ligeira 
diferença, do domínio Relações Sociais, sendo que o 
domínio Ambiental foi o mais depreciado.            
Como a maior parte das mães é cuidadora primária 
da criança acometida pela paralisia cerebral, entende-se 
que o filho demanda cuidados diretos com higiene, ali-
mentação e prevenção de perigos, o que exige atenção 
permanente e que o cuidador esteja sempre de prontidão 
e disponível para auxiliá-la. O elevado valor atribuído 
aos aspectos físicos da mãe pode estar relacionado às 
exigências que estas se colocam no sentido da dedicação 
ao atendimento das necessidades da criança.  Young et 
al. (2002) sugerem que rotina de cuidados com os filhos 
fazem-nas negligenciar os cuidados com elas mesmas, 
suprimindo a percepção do seu próprio bem-estar.   
O domínio Meio Ambiente foi o que apresentou o 
índice mais baixo de satisfação. Este domínio engloba 
aspectos como segurança física e proteção, ambiente 
no lar, recursos financeiros, cuidados de saúde e sociais, 
oportunidades de adquirir informações e habilidades, par-
ticipação em recreação/lazer, ambiente físico e transporte. 
Este resultado pode estar relacionado com o fato de a 
maior parte das mães habitar em moradias com precárias 
condições de saneamento básico, ter dificuldades em 
relação aos meios de transporte e com vias públicas de 
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difícil acesso. De acordo com Pontes–Fernandes e Petean 
(2011) o fato de que as mães estão em “dedicação quase 
exclusiva” aos seus filhos “as privaria de cultivarem e 
usufruírem de uma vida social com os amigos e do pró-
prio relacionamento conjugal”. Estes resultados, menores 
índices de satisfação no domínio Meio Ambiente, tam-
bém foram encontrados nos estudos de Fávero (2005) e 
Saviani (2005).  Estes resultados mostram a necessidade 
de maior atenção do governo e também dos profissio-
nais que atuam com esta clientela, no que diz respeito à 
disponibilidade e qualidade nos cuidados com a saúde, 
apoio social, oportunidade de recreação e lazer.  
A análise estatística mostrou que não houve relações 
significativas entre os índices de satisfação das mães 
frente à própria qualidade de vida (domínios Físico, 
Psicológico, Relações Sociais, Meio Ambiente) e o fator 
idade das mães. Entretanto, os dados mostraram relação 
significativa entre os índices de satisfação das mães no 
domínio Psicológico do WHOQOL-Bref  e o fator Renda 
Familiar. Isto significa que, quanto mais elevada a renda 
familiar, maior é o índice de satisfação das mães com a 
própria qualidade de vida, no que se refere ao bem-estar 
psicológico. Nos demais domínios da qualidade de vida, a 
associação com a variável Renda Familiar não se mostrou 
estatisticamente significativa.  
Quando examinada a variável Escolaridade Materna, 
somente houve relação significativa entre este fator e os 
índices de satisfação delas no domínio Psicológico da 
WHOQOL-Bref  , ou seja,  quanto maior a escolaridade 
das mães, maior o índice da satisfação com a própria qua-
lidade de vida, no que se refere ao bem-estar psicológico. 
Embora satisfeitas com a qualidade de vida, as mães 
manifestaram prejuízo no engajamento em atividades de 
lazer. A maioria delas assumiu uma condição de dedicação 
integral e absoluta à criança, o que, em alguns casos, pode 
resultar em fechamento para outras vivências, acarretando 
prejuízos no relacionamento com a própria criança, com 
o restante da família e consigo. 
Considerações finais
Condições como paralisia cerebral grave acarretam 
alterações marcantes no ciclo de vida familiar, que podem 
comprometer a qualidade de vida dos cuidadores. Os 
resultados mostraram que o domínio mais preservado 
da qualidade de vida foi o Físico, ao passo que o Meio 
Ambiente foi o mais depreciado. 
Os resultados apontam que ser mãe/cuidadora de 
criança com condição crônica grave afeta a qualidade de 
vida, o que reforça a necessidade de se considerarem as 
diferentes dimensões deste construto para formular es-
tratégias de apoio psicossocial aos cuidadores familiares.
É importante o oferecimento de atendimento em 
diversas instâncias – psicológica, social, espiritual  para 
estas mães e a necessidade de preparo dos serviços de 
saúde para lidarem, não somente com a criança portadora 
de necessidades especiais, mas também com sua família. 
Torna-se essencial o acesso à assistência profissional 
competente e a construção de intervenções terapêuticas 
que sejam sensíveis às características específicas destas 
famílias, particularmente destas mães sobrecarregadas, 
de modo a auxiliá-las a definirem meios alternativos de 
satisfação, como o engajamento em atividades de lazer, 
ampliação da rede de suporte familiar e possibilidade de 
filiação a grupos de apoio com atividades organizadas 
para suas crianças. 
Considera-se que os resultados obtidos neste estu-
do contribuíram para compreensão  do impacto de uma 
doença crônica na qualidade de vida das mães cuidado-
ras. Entretanto, salienta-se para necessidade de outros 
estudos que contemplem outras enfermidades crônicas e 
principalmente aquelas cuidadoras cujos filhos estão sem 
atendimento institucional.
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